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Confidencialitat m.edica 
D es deis tcmps d'Hipócrates la confidencialitat medica o "se-
erer profcssional" estava protegi. 
da mitjan¡;ant I'obligació perju ra-
ment, i no es limitava només als 
aspectes purament clínics, sinó a 
tot allo que cnvoha la persona en 
el seu ambi r privar, privacitat ex-
terna o del fer i privacitat interna 
sumar. 
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de bioetica 
o del ser, la "imimitat", i tot aixo 
com un drct inhcrcm a la dignit3t 
de la persona humana i del respec-
te que aquesta mereix. Avui la 
medicina en equip, la difusió de la 
informació, la informatització de 
les histories clíniques, la profusió 
d' arxius i el desenvolupamene deis 
mitjans de comullicac ió, obliguen 
a prendre más consciencia indivi-
dual i col· lectiva de la importancia 
de preservar el valor de la confi-
dencialitat en la relació metge-pa-
clene l emprar maJans adequats 
per a la seva protecció. 
Confidencialitat i persona 
L' Art. 1 de la D eclaració Uni -
versal deis Drets Humans afirma 
que: Totes les persones neixen !hu-
res i igua!s en dignitat i drets. 
La dignita t, doncs, ha de ser con-
sideracla com el patrimoni propi 
de tora persona humana, dignitat 
que s'oposa a tNa objectivació i a 
tota instrurnentalització d'un in -
dividu o 1 si la dignitat és I'element 
comú a tota persona humana, la 
ideneitat marca I'alteritat amb cls 
altres i defineix cada invidu, co m a 
un mateix, i de manera contínua 
en el temps . Veiem el concepte 
d'identitat i el seu abas!. 
La identitat es podria definir 
com la imatge que un té de si 
mateix, segons la qual, cada indi-
vid u sene que exis teix COI11 una 
persona diferent d 'una altra. Es 
consti tueix per la illtegració de 
diversos components somatics, 
psicologics i relacionals. En es -
senCla: 
.. Del cos com a factor d'identi-
ficació, uo sóc el meu cos), pero 
no l'únic. 
.. Del cos com a base de les 
func ions mentals que co nstituei-
xen una part important de la imat-
ge propia de la persona. 
.. Delllenguatgedel cos i del seu 
aspecte extenor. 
.. De I'expressióde la vida psico-
afectiva-sexual . 
.. De la vida interior i del sentit 
de transcendencia. 
.. De la salut i de I 'acceptació de 
la malaltia. 
... Deis béns que un té: pobresa 
o riquesa i les seves conseq üenci-
es, citant només alguns dels as-
pectes que formen la idemitat de 
la persona i que han de quedar 
garantits pel dret a la imimitat. 
La intimitat és el dret a estar 
protegit en tút aBo que un consi-
dera com a pan de la prop ia id en-
titat, és a dir, tOl aBo que I'indivi-
du reconeix en si matcix i que el 
diferencia deis altres: el drct a es-
ta r sol (the right fo be /eft alone) i 
(passa a pag, 3) 
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El sistema ncrviós central és l'organ més fragi l del nostreorganisme i les scvcs 
Icsions podem considerar-les pdcticamcnt irreversibles: les cel .lu lcs ncrvioscs 
mones no es regeneren cspontilniamcnt. L'csperit investigador va pOrtar als 
ciemífics a considerar la possibilitat d'implantar teixit nerviós en el cervell 
d'animals de laboratori, ja fa més d'un segle. J:s als iniós del s. XX quan es 
comeneen a obtenir resultats progressivament cncoratjadors allaboratori, (cnt 
creixer l' esperam.a de poder ajudar significati vament al funcionamen t cereb ral 
de pacienls amb malahies degcncratives del sistema nerviós com la malaltia de 
Parkinson o la de H untington . Des de 1910 es coneix que el teixit trasplantar 
haviade serd'origen huma embrionari o fetal perevitat el rebuigimmunologic 
i a ¡'ensems era necessari assegurar un entorn nutr itiu en el cervell receptor. 
Des de comen¡;aments deis anys 80, a la Universitat de Lund (Suecia), s'intro-
dueixen uns protocols que resulten esperan~adors. 
No cal dirque I'origen del teixit huma emb rionari o fetal despena inquietuds 
eriques, tant més quan els eorrents avortistes de menyspreu a l'embrió amena-
yaven plamejar les poss ibilitats d'engendrar embrions o fetus pcr utilitzar cls 
seus teixits per a t rasplantaments. 
El 22 de maig de 1984 el Comite Consultiu Nacional d'Et ica de Fran~a 
publieava el seu primer informe que oportunament tractava aquest problema. 
El Comite va considerar que el fetus o embrió huma són persones en potencia 
i que la utilització de teixits embrionario-fetals es podia aeceptar sempre que 
es comprovés la mon fetal o que els embrions no fossin viables. El trasplanta-
ment nornés es podia fer amb finalita ts terapeutiques excepcionals o diagnos-
tiques i eientífiques molt imponams. Aquesta formulació va rebre com és 
natural mohes crítiques . 
Els trcbal1s cominucn. Les invcsrigacions progrcsscn i la scnsibilicat hica 
augmenta griicies a la reflexió ctica i les directrius legals. La xarxa europea per 
a trasplantaments i regeneració del sistema nerviós central (NECTAR -
E/hical Guidelines fO,. Ihe use of human embryonic or fetal tissue for experi-
mental arld clinical neurotransplantation and research)) publica unes recoma-
nacions que intenten preservar els aspectes etics i legals que, malgrat les 
serioses limitacions ontologiques, resulten satisfactories per una majoria 
d'i nvestigadors. Oportunament les donarem a coneixer ("'). 
El projecte Human Embryonicand Fetal Tissue Transplantation de I'area de 
recerca del ConseU d'Europa-Biomed agrupa especialistes de 12 centres 
uni versitaris que d u rant dos an ys (97-99) han treballat de manera i n terd isci p linar 
cls aspectes ciemífics, hics i legals de les possibilitats d'utilització de teixits 
conservats, procedems d'embrions i fctus humans morts per a trasplantar-los 
a paeients que se'n poden beneficiar. 
L' l nstitut Borja de Bioerica ha aeollit aquest grup, del que en forma pan , cls 
dies 27 a 29 de gener de 2000, per a discutir el moment actual dcls treballs 
científics i els plamejamcms etics del projecte NECTAR. Les conferencies 
científiques varen CÓrrer a carrec del Dr. Peter HageU (Univ. de Lund, Suecia) 
i la Dra. Anne Catherine Bachoud-Levy (Creceil, Franya) que varen exposar 
la seva experiencia clínica en trasplantaments de teixits embrionaris i fetals en 
pacients de Parkinson i de H untington. 
Els aspectes eries varen ser analitzats per representants deis l nstituts de 
Maastricht, Porto, Lion, Nimega, Leuven, Aahrus, Mila i de I' l nstitut Sorja de 
Sioetica, representat pe! Presiden! del Patronat, Dr. Francesc Ab cl, la Dra. Ma 
Pilar Núñez i la Dra. Victoria Cusí. Els aspeetes legals fo ren tractats pels 
representants de Glasgow (M ss. Sarah Ell iston),de I'IBS (Sra. Núria Terribas) 
i de Leuven (Mr. Kris Dierickx). 
(. ) Netherbnds 1 nSlilUIC for Brain Resear¡;h. G.J. Boer. e-mail: g.boer(II.nih .knaw.nl 
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e! dret a guardar el control de la 
informació sobre eH mateix. 
La identirat té un camp d'ex-
pressió en el que es desenvolupa 
la personalitat i on es crea la vida 
privada. 
La vida privada és I'"espai" de 
I'individu on e!s altres no tenen 
accés ni físicament (amb els seu s 
cossos), ni instrumenralment 
(prismarics, cameres, teleobjec-
tius ... ) sense autorització de I'in-
teressat. 
Aquest espai ha de quedar ga-
rantil per la privacitat, el drN a 
ser respectar com a persona, al-
menys en una pan de la vida, i a 
con trolar, personalmenl,la infor-
mació sobre tor el que li afecta. 
EIs drets a la intimitat i a la 
privacirat susciten el deure corre-
latiu a la confidencialitat, deure a 
no divulgar tet allo que pertany a 
la intimitar i a la privacitat d'una 
persona. Des de sempre la confi-
dencialital ha ringut un gran im-
pacteen lesprofessions, pero espe-
cia lm ent en les professions 
sanirarics on s'expressa pe! sccret 
professional. 
-Els drets a la intimitat 
i a la pri'Uaatat susciten 
el denre cOTTelallll 
a la confidencialitat, 
den re a no divulgar 
tOl a/Lo que perlany a la 
intimitat i a la pnvacitat 
d'una persona. 
-
Més enllade la privacitat, la per-
sonaguarda encara el dret a la seva 
propia imatge, la imatge que vol 
donar de si mateixa com a indivi-
du i a no ser considerada com un 
objecte. Vivim en el remps de la 
"-culturadc la imarge" i som sensi-
bles a la imatge que donem de 
R,l'II('r 1000 
nosaltres mateixos pero també a la 
imatge que els altres tenen de no-
saltres i que pot fer-la modificar si 
bé no sempre en un sentit positiu. 
Per aquesta raó el drel a la imatge 
ha d'estar també protegit. 
La confidencialitat 
en la pra ctica me dica 
L'estat de salut d'una persona 
constirueix un deis aspectes més 
íntims de la seva personalitar. La 
persona confia als professionals 
de la sa\ut, i concretall1enr al mer-
ge, aspecres i condicions deis seu 
cos que pertanyen a la inlimitar i 
que han de quedar al marge d'al-
tres persones. El metge es consri-
tueix en garantia de rot el que li és 
confiar pel pacient. La violaciódel 
secret ConSlltUelX un aremptat 
contra la relació metge-pacienr que 
esta a la base de tot \'exercici de la 
medicina. 
Laín Entralgo dira que la relació 
merge-pacicnt és una relació 
d'amistar que es composa de: be-
nevolencia o voler el bé; be"efi-
cencia o fer el bé; beIJedicellcia, 
dir bé, bellefidellcia o confimlfa-
confidencia; i cooperació. 
El vel\ jurament d'Hipócrates, 
que pot ésser consideral com el 
primer Codi d'Etica Medica, ha 
imposat durant segles,la practica 
del secrel medie amb la seva maxi-
ma: "TOl alió que escolti i vegi 
durarlll'exerdci o fora de I'exer-
cici de la meva professió i que no 
hagi de ser divulgat, ho mantin-
dré en secret com a que/com sa-
grat". (Hipocrales) 
Al 1983, el Codi de Ginebra can-
viava la redacció encara que no 
I'esperir del text: "Guardaré el 
secret d'aquell que es confii a mi, 
fins i tol després de la mort del paci-
em". (Codi de Ginebra, de 1983). 
-":rOl al/o que escolul vegl 
duranll'exeraa 
o fora de I'exercia 
de la meva professlO 
1 que no hagi de ser divulgar, 
ho mantindré en secret 
com a quelmm sagrat ". 
(HzpoCTátes) 
-
EIs Codis Deonrologics, tant de 
l'Organirzació Medica Col.legial 
(OMC), com el del Con,ell de 
Coj.¡egis de Merges de Calalunya, 
dediquen el seu CapítollV al Sc-
crer Medic i la Confidencialitat . 
Excepcions al secret 
professional 
En algunes ocasions i en funció 
de "la menor transgressió". tOtS 
e1s codis han reconegut als pro-
fessionals el poder comunicar al-
guna informació del seu ambit: 
1) Per impcrariu legal. 
2) En les malalties de declaració 
obligatoria per perill de tcrcers. 
3) Als Certificats de naixemcnt i 
defunció. 
4) Si amb e! silenci es perjudi-
qués al propi pacient o a altres 
persones, o es causés un perill col·-
lecriu, o bé amb la finalitar d' acon-
seguir un millor bé per al pacient. 
5) Quan el professional es vegi 
injustameIH perjudicar a causa del 
manteniment del secrel i el paci-
enr l'auterit1.a, a condició que no 
hi hagi al tres perjudicats. 
6) Quan el paciellt ho autoritzi. 
No obstant, aquesta autOrirzació 
no ha de perjudicar la discreció 
del metge, que procurara sempre 
mantenir la confian¡;a social cap a 
la seva confidenciaJirat. L'auro-
rització del paciem no dóna per sí 
matcix drer al mcrge i aquest hau -
ra de vetllarpcr a que amb aquesta 
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revclació no es perdi la confian,a 
en la rclació metge-pacient. 
Sempre vigil an t, pero, que I'ex-
ccpció no es converteixi en la 
regla, cosa que constitui ria, :\ la 
practica, la vulnerac ió del va lor 
que es vol protegir. 
La confidencialitat medica 
al final del mil·lenni 
A vui la med icina ha incorporar a 
la practica medica nous clements, 
ha creat noves situacions a vega-
des en Iluila o en conflicte amb cls 
drels humans i el respecte degut a 
la dignitat humana, i que consli-
tueixen realment una amena"a a la 
confidencialitat o desafiaments per 
al secret professional. Així: 
.. Les noves biotecnologies apli-
cades a la practica medica: 
• al diagnostic i tractament. 
• a la prevenció d'algunes ma-
lalties (medicina preventiva). 
• al diagnostic de malalties ge-
netiques (medicina predictiva). 
.. El (reba ll "en equip" ob liga a 
reflexionar sobre la tutela deis 
drets deis pacients d'una manera 
particular, de tal forma que quedi 
garantit el "'dret a la intimitat" 
mitjan"ant el secret compartit, 
limitat als professionals estricta-
ment implicats, cls anomenats 
"'confidents necessaris" que que-
den personalment obligats a guar-
dar el secreto 
-El treball "en equip~ obliga a 
reflexionar sobre la tutela 
deIs drets deis pacients 
de tal manera que 
quedi garantit el "dret a la 
¡'ltimitat~ mitjanrant 
el secret compartir ... 
-
... El dcscnvolupamcllt de la in -
formatica amb I'emmagatzemat-
R('I/er 2000 
ge de dades dcls pac icms fkil-
ment abordables per terceres per-
sones per manca de codis secrers 
segurs (la carta de salut magneri-
ca, personalirzada). 
.. L'ús de les dades en projectes 
de recerca. 
.. Els mitjans de comunicació a 
la recerca de qualsevol ti pus d'in-
formació. 
La revclació d'aquests resulrars 
pot incitar a la ridiculització, a la 
discriminació social, professional 
i laboral o al deleriorament de la 
imatge moral de les persones im-
plicades. 
Pero a més delconceptede secret 
professional s'ha anal modificant 
amb l'evolució dcls tcmps mo-
deros (tempsde la informació i de 
la comunicació) i ha passat de ser 
un concepte "sagrat" a un con-
cepte legal de tutclade la imimitat 
i de la privacitat. 
-Del palernalisme beneficent 
del metge es passa 
al reconeixemem del paciem 
com agent moral autónom 
i responsable, i com a tal 
ha de ser incorporal a la presa 
de decisions mediques 
en tot alió que l'afecta. 
-
La relació metge-pacient, hacan-
viat avui més que mai amb les 
noves idees filosOfiques, i del pa-
ternalisme beneficcllt del metge 
es passa al reconeixement del pa-
ciem com agent moral autonom i 
responsable i com a lal ha de ser 
incorporat a la presa de dccisions 
mediques en tot allo que I'afecta. 
len aquest mitja ncix la Bioetiea, 
com a dialeg inrerdisciplinar que, 
apl icat a la presa de dec isions me-
diques, dcfincix una mcdicina de 
qualitat centrada en el pacient, que 
ajuda al metge en I'exercici de 
~I 
l'excel·lcncia professional. 
Moltes han estat les lIeis, codis, 
. .. 
convenClOns, recomanaClOns 1 
decrets, nacional s i internacionals, 
que han donar normes al respecte, 
per a garantir el deure de la 
confidencialitat així: el dret a la 
protccció de la salut en el marc del 
drct al respecte de la vida privada 
(Art. 8 de la Convenció Europea 
dcls Orets Humans); I' impedir la 
divulgació d' informacions confi-
dcncials (Art. 10); el respecte a la 
vida privada i a les informacions 
rclatives a la salut (Art. 10.1 de la 
Convenció sobre c1s Drets H u-
mans i la Biomedicina). 
Confidencialitat medica 
i informatització 
La informatica constitueix un 
mit;a auxiliar d'extremar valor en 
el campde la practica medica, pero 
també representa, com ho és tota 
pantalla oberta, un repte a la 
confidencialitat. 
La mesa de la U nió Europea de 
Mctges Generalistes, "omniprac-
titien" (UEMO) va establir unes 
normes sobre el sistema de segu-
retat deis sistcmes d'informatit-
zació utilitzats en la practica me-
dica, en cls següents termes: 
u Aquests sistemes no compro-
metran el dret del pacient a la 
lIltlmltat. 
' C' El paciem té dret a controlar i 
concixer les seves dad cs. 
.... -Només seran informatitzades 
les dades pertinems, necessaries i 
verificables. 
.. S'cstablira una separació en-
tre la documemació clínica i I'ad-
ministrativa per evitar confusions. 
u · Les dades no podean ser uti-
litzades fo ra de I'ambit sanitari 
scnse el consemimenr exprés del 
pacient, després que aquesl hagi 
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rebut una informació adequada. 
J' Es poden utilitzar les dades 
per a esrudis epidemiologics i tam-
bé poden servir com a base per a 
I'evaluació de diagnostics i inter-
vencions quirúrgiques. 
A Catalunya existeix una "Co-
missió d' Assessoramemdel Trac-
tament de la lnformació Confi-
dcncia1"(CA l1C)crcadamitjam;ant 
una Orde del Departament de Sa-
nitat i Seguretat Social, de 13 de 
febrer de 1992. 
La confidencialitat de les dades 
sobre registres de gametes, teixits 
i organs, queda protegida per le-
gislació propia. 
Confidencialitat i genetica 
Una atencióespecial requereix la 
confidencialitar en el camp de la 
genetica. 
Les patologies derivades de les 
altcracions geniques no són pura-
mcnr una malaltia individual, sinó 
una d'ambit familiar i fins i tot 
social. 
Es requereix el consemimenr in-
format del primer membre de la 
bmilia coneixedor del lrastorn 
generic per poder facilitar la in-
formació a uns altres parenrs amb 
risc de patir o "ser ponadors" de 
I'alteració. La mutació d'un gen 
no és un perill públic suficient-
ment seriós que justifiqui unes 
mesures coercitives com en el cas 
de les malalties infecto-contagio-
ses. El metge no queda alliberar 
per a poder revelar la informació, 
encara que el dret al respecte de la 
confidencialitat d'un mateix pu-
gui tenirimplicacions nefastes per 
altres membres de la família. 
POl donar-se el conflicte d'intc-
ressos entreel dretd'un deis pares 
a silenciar el trastorn i el dret de 
I'altre a coneixer que pugui lenir 
~t'lIer 20()(j 
un fill amb risc d'una malalria he-
reditaria; o com la infonnació als 
fills sobre la siLUació de ponador 
i transmissor d'un deis pares o 
d'ambdós. 
D'altra banda, moltes anomalies 
i malalties d'origen genetic avui 
dia no rencn eap tractament i el fet 
de "no saber" pOl ser més bencfi-
eiós per I'interessat que la infor-
mació al respC(;te. El metge podria 
retenir els resultats fent ÚS del pri-
vilegi terapeutic. La confiden-
cialitat ha d'entendre's tant en re-
!ació al dret a la informació com al 
dret a no saber: -The right (nOl) lo 
know". 
-Moltes anomalies l nldldlties 
d'ongen genetie a'UUl dia 
no lenen cap tractament, 
i el fet de Uno saber" 
pOI ser més benefiClós 
per l'interessat que la 
informaCló al respecte. 
-
Esment apan requereix I'ús deis 
tests genclics en forma de "screc-
ning" o crivellal, tecnjca moh de 
moda avui dia i que ha merescut el 
tírol de "screeningitis'" per la Uni-
versitat de Cardiff (Shickle i 
Chadwick). o es disposa encara 
d'una tecnica amb lasuficientsen-
sibilitat (taxa de veritables posi-
tius) i especificita t (laxa de verita-
bies ncgatius). Pcr aixo és de 
dubtosa acceptabilitat el fer un 
crivellat de masses si la confiden-
cialitat no quedés estrictament 
garantida ates quc el cost és gran, 
dones no és nornés economie sinó 
també de desgast psicologic a cau-
sa de \'ansietat, el panic o la de-
pressió davant el risc de patir una 
malallia genCtica que pOl deixar 
estigmatitzades a les persones i 
amb conseqüencies seriases per a 
la vida futura: socials (asseguran-
ces), laborals (feina) i vida social. 
Canfidencialitat medico 
i Clmass medio) 
Els mitjans de cOlllunicació soci-
al són una font incalculable d'in-
formació com a primer contacte 
amb les realitats revelades pero 
representen també avui dia un rep-
te a la confidencialitar. 
La missió deis "mass media" és 
lade mantenir al públic ben infor-
mat com a resposta al dret a la 
informació que té la societat en 
general i els ciutadans en particu-
lar. Han de gaudir del dret a la 
lIibertat d'expressió per a poder 
transmetre una visió de les dife-
rents idcologies que caracteritzcn 
una societat plural, sense influen-
cies panidistes o ideologiques, 
mantenint I'objectivitat i el res-
pecte a unes altres tendCncics. Pero 
a més a més, han de presentar les 
notícies d'una manera atractiva i 
interessant, bén documentades. 
sense que aquest objecliu atorgui 
el dret d'informar sobre q ualsevol 
notícia i reproduir tota classe 
d'imatgcs. 
El dret a estar sol (the right lo be 
left alone) i el drel a estar informal 
són dos drels a conciliar sense 
violar la intimitat de les persones. 
L' Associació Medica Mundial 
(AMA) ha establert una serie de 
normes sobre la informacióque el 
personal sanitari i concretament 
el metge com a responsable del 
diagnostic i tractament del paci-
ent, pot facilitar a la premsa, in-
formació que ha de fer-se en ter-
mes generals. (AMA, 1992, Code 
of Medical Ethics). 
El primer deure d'un periodista 
en arribar al 1I0c d 'un accident, 
sobre rot si arriba abans que I'aju-
da medica, és la d'ajudar a la per-
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sona, abans que fer fOlOgrafies, 
encara que sigui amb el ri sc de 
perdre el premi "PullÍ(zer" de fo-
tografía (així ho escriu Bruce 
Roberts, a "Media Ethies", ed. 
Longman, Ne\V York & London, 
1984). Kevin Carter, és un ciar 
exemple d'aixo: Pullitzer a I'abril 
de 1994 per la seva foto d'un nen 
sudanes mal alimentat i un corb 
que semblava esperar la mort del 
nen per a menjar-se'l. Mesos més 
tard es suicida va, a causa de les 
forres crítiques rebudes, fins i tot 
dels seus amics més propers, per 
no haver ajudat al nen. 
El consentiment de l'interessat 
és un element clau abans de publi-
car res sobre tot allo que l'afecta 
de pie. La veracitar no exclou que 
la informació sobre una persona 
pugui ser una injúria per a ella 
maleixa. El que és "interessam" 
per al públic, sovinr no coincidcix 
amb el que és d'interes públic. 
Correspon a I'interessat partici-
par en el que i el quant de la 
illformació a donar i dcsprés en el 
com, on i qua n i no només sobre 
els problemes de salut, sino també 
sobre les circumstancies que els 
han provocat: accidems, estat an-
terior a l'accident, expressions de 
parimem. problemes de miseria, 
pobresa. vivenda. 
Pero si esta ciar que la intimitat 
de les persones en materia de salut 
hade ser protegida,com a principi 
general, no és menyscert que hi ha 
grups de persones que no són per-
sones purament pri vades, sinó 
que, en algun sentit, són persones 
públiques, així: 
* En primer lloc els represcn-
tants del poble, escollits persufra-
gi lliure i dels quals el públic espe-
ra una certa informació per a 
valorar si la rcprescnrarivitatacor-
dada queda garantida i complei-
geller 2000 
xen bé la funció que e1s ha estat 
confiada. i, en efecte, la lleí és en 
aqucsts casos més permlSSlva en 
materia d 'informació, pero no sen-
se límits ja que tenen també dret a 
la seva intimitat i un espai de vida 
privada els ha d'estar assegurada. 
• Un segon grup, eercat pe r la 
premsa, esta consti tuir pels famo-
sos, aquellcs persones que pel seu 
reno m a la vida pública. el món de 
la cultura, de l'an, de la riquesa ... 
o també, per la seva bellesa o ele-
gancia (la "jet set"; la "beauty 
people"), tots aqucl ls que omplen 
las pagines del paper "couché", de 
la premsa rosa, la premsa del cor. 
-La cultura de la imatge 
que fa que la persona/itat 
es convertúú 
e,l una mercaderia 
ens interpel./a cada dia. 
-
Ja ens hem acostumat a veure la 
seva intimirat al descoben, de tal 
manera que, a vegades, són trac-
tats de manera poc humana i fins i 
tot, groJlera. La eulturade la imar-
ge que fa que la personalitat es 
converteixi en una mercaderia ens 
interpel.\a cada dia (Marc Carri 110, 
ProL de Drel Constitucional, La 
Vanguard ia 21.02.97). El contrae-
te comercial entre cUs i la premsa, 
dóna dret a publicar qualscvo l 
classe d'informació sobreells, fins 
i tOt, sobre la seva salul?, esta 
permés en nom d'un contraete 
comercial, malmetre la seva imat-
ge moral? i no en parlem si el que 
es fa és enaltir cls seus valors, gens 
exemplars, i fins i tol contrava-
lors! 
• Afegiria als habitants de is pai-
sos pobres (del Tercer i Quart 
Món) . Llur pobresa sembla man-
car-los de rot dret, fins i tot del de 
la vida privada. Es pot constatar 
com els reporters, i cls simples 
turistes, consumeixen rodets fo-
tografies a la recerca de la origina-
litat de la imatge més que de I'in-
teres a resoldre una situació tal 
d'injustícia. S'ha de eonCixer la 
seva cultura per a saber que pot i 
que no pOt ser fotografiar. No es 
PO[ fer una foto d'un suld que 
agonirza. La Sra. Bonino, comi-
ssaria europea, amb els seus 
col.\aboradors, van ser relinguts a 
Kabul (Afganistan) pcls ralibans, 
el 29 de setembre de 1997 (La 
Vanguardia) per haver fet fo tos en 
un hospi tal de dones, cosa que 
estava termlOantment prohibida 
per la !lei integrisla. 
Conclusions 
Les administracions sanidries i 
centrals han de vigilar per tal que 
cls serveis d'informarica complei-
xin rigorosament les normes i es-
tableixin mesures de seguretar per 
a protegir les dades. Pero és eert 
que la guarda i custodia d'aquests 
és difícil d'aconseguir, que el món 
de la info rmat iea és més accesible 
del que pugui semblar, que hi ha 
moltes raons i interessos per uti-
litzar la informaeió, i que la !lei 
sola no serveix per a garancir la 
confidencialitat. Per aixo es re-
quereix una formaeió etiea de tots 
aque!ls implicats en 1 'ús de les da-
des, per aquella frase de que una 
convicció etica val més que mil 
lIeis. 1 sempre que sigui possible, 
en cas de conflicre o dilema ctie, 
poder recorrer a un comité d'etica 
acreditat per aixo. 
M. PILAR NÚNEZ-CUBERO 
GINECÓlfG 
MÁSTER EN BIOET1CA 
Institut Borja de Bioética 
Cures paliatives en l'infant 
T radicionalmcm el dolor,la ma-laltia i la mort eren expcricn-
cíes csscncials :l.Inb les que les per-
sones es rTobaricn incvitablemcm 
i per aixo en totes les cultures eren 
assumides com una pan més del 
transcorrcr de la vida. De mica en 
mica, pcls canvis en la socict;u i 
pcr les modificacions deis valors 
dcls individusquc la integren, aixo 
ha anat canviant i avui es dóna 
prioritat a la bcllcsa, la jovenrul i 
la consccució del placr imlllcdiat. 
A més arnés, cls avcn~os de la 
medicina determinen la sensació 
d'un absolUl poder i control so-
bre les molcstics, malalries i fins i 
tot un cert semit d'immortalit:H. 
No es pOl tolerar el dolor, les 
dcficiencies físiques i psíquiqucs 
o la incurabilit3L La morr esta 
ignorada o cxtrcta de la rcalitat; hi 
ha mons a Ics pc].Jícules O les 
notícies, pero quasi sempre són 
exrranys i lIunyans. La mort més 
propera s'amagaals hospital s o als 
tanaroris, i sobre tol els nens. no 
han d'assistirals oficis fúnebres ni 
veure als seu s familiars sense vida. 
Els hospitals i rota I'assistencia 
medicadisposa de moltes possibi-
litats per dedicar a la prevcnció de 
malahies i per al diagnostic i trac-
. . 
tament mlt¡an~ant una tecnl-
ficació, especialització, comparti-
mentalització i socialització de b 
medicina cada cop més gran (cosa 
que facilita I'atenció a la malaltia 
pero dificulta I'atenció cap a la 
persona malalta). Els recursos cs 
dcstinen als pacicnrs que es podcn 
curar pcro scgueixcn sent molf 
pocs per aquclls als que la ciencia 
ja no pot conccdir rchabilitació ni 




Atenció total, activa i continua-
da deis pacicms i lcs sevcs famílies 
pcr un equip multiprofessional 
quan l'expcctativa no és la cura-
ció. Ha de cobrir les ncccssitats 
físiques, psicologiques, socials i 
espirituals dcl paciem i cls scus 
familiars. Si és neccssari el rccol:r..a-
ment ha d'indoure el procés de 
dol. (J) 
-Atencró total. activa 
i conlllmada deIs paClerlls 
1 les seves [amilies pcr un 
eqlttp mulllpro[emonal 
quan I'expectativa 
no és la curació. 
-
Els tractamcms curatius i cls 
patiatius no haurien d'exclourc's 
els uns dels altrcs. Han de com-
patibilitzar-se els esfor{fos pcr a 
curar amb els nccessaris per a cui-
dar amb l'afany d'aconseguir que 
els paciems disposin del millor 
confort possible. Prevenir, curar 
i lcnir cura han de scr cls princi-
pals objcclius de b medicina. 
Nens amb 
malaltia terminal 
La infancia no és cdar dc mort, si 
no de bellesa, salul, esperan~a i 
projectes. No obstant, e1s nens 
estan contínuamcnt amena~ats per 
la seva vulnerabilitat més gran: 
circumstanciesdc I'embaras ¡pan, 
immad uresa, dcfieiem immunitat, 
riscos arnbiemals, inexperiencia, 
cte. Les malalties que pateixen són 
molt freqüents pero, en general, 
també són banals i curen facil-
mento Algunes es van repetint fins 
que e1nen assoleix cena edat. Unes 
poques dolcncies es cronifiquen o 
provoquen seqüeles dcfinitives i, 
en eomptades ocasions, produi-
ran la mort. Aquesta, igual que en 
altres edals, por arribardc mal1era 
sobtada o bé després d'un Itarg 
procés que en lasevadarreracrapa 
s'anolllcna malaltia tcrminal. 
Clmcer: als pa'isos desenvolupats 
14 nens menors de 15 anys per 
cada 100.000 són diagnosticats dc 
canecr cada an}'. Lcucemics, tu -
mors dcl Sistema Nerviós Central 
i limfomes són e1s diagnostics més 
freqüents. Gracies a la precocilat 
del diagnoslic i als aven~os tcra-
pcurics el 65% d'aquesls nens es 
curen (un 35%, pero, mor pcr 
aquesta causa). (2,J) 
Sida: en alguncs zones scmbla 
que hi ha una disminució de la 
incidencia i logicament també de 
la sida provocada per transmissió 
vertical. Igualmem I'evolució és 
més perllongada per a I'ús de far-
macs nous i més efectius. Les ca-
racterístiques socio-familiars 
d'aquests pctils (absencia de pare 
o mare, desestructuració familiar, 
drogoaddieció, delinqücncia) di-
ficu !ten l' ajuda que se'ls pugui do-
nar. 
Malallies degelleratives:del Sis-
tema Nerviós Central, del teixit 
conjuntiu o dcls diversos organs. 
Altcracions congenites, seqüeles 
d'anoxia, infeccions no curables, 
etc ... són situacions que provo-
quen múltiples neecssitats, que 
conduiran a una mort prematura, 
pero que no han determinar enca-
ra la formaeió d'cquips especial-
ment dedicats a aixo. Amb molta 
freqüencia són paeients abando-
nats per la socierat a la cura de les 
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seves famílies, amb cseasses aju-
des socials i professionals. T ambé 
aquí existeix el "'privilegi"de que 
el malalt amb cancer es pot morir 
'" millor" que el que esta afectat 
per altra pato logia. 
Objectiu5 141 
.. Atenció in tegra l 
El nen és una persona i com a tal 
ha de ser tractat. Cal detectar i 
avaluar tots cls símptomes físics 
que l'afecten i intcntar corregir-
los, procurant que cls tractaments 
no li suposin noves molesties o 
que només servelxl per intentar 
perllongar la vida sense altre sen-
tito El dolor és el patiment més 
constant i el que amb més gran 
facilitat es por control aro Si s' acon-
segueix eliminar, el petites senrira 
millor i alorgara la seva confianc;a 
pcr acompanyar-Io, parlar-li i co-
municar-se amb ell. Difícilment 
es trobara proper si continua pa-
tinto Per aixo s'han d'utilitzar tots 
els medicaments i mitjans que si-
guin adequats i proporcionats per 
a calmar-lo: des del paracctamol o 
I'aspirina fins els diversos prepa-
rats opiacis als que encara no es-
tcm acostumats ni els mctges ni la 
societat a causa de diversos fac-
tors: por a la drogoaddicció, efec-
tes secundaris, escassa efectivitat, 
por a la paraula morfina, etc. 
Llagues, vomits, inapetencia, man-
ca de forc;a, alteració de la son, 
etc., són altres símptemes que fan 
que la vida sigui Olés incomoda i 
per tant s'han de resoldre.(S) 
Pero també el !len té :lItres neces-
sitats que l'alteren: tristor, pors, 
manca de comunicació, amics als 
qui no veu, pa res angOlxats i trlS-
tos, no poder anar a I'escola ni 
poder jugar com he feia abans, 
pensaments que no revela i que el 
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rurmenten, ocupació de la gran 
quantitat de temps lliure de que 
disposa, sentir~se escoltat i infor-
mato Necessita ajuda psicologica, 
espirirual i companyia. 
-El dolor és el pa/lment mes 
constant i el que amb més 
gran facilita! es pot controlar. 
Si s'aconsegueix eliminar, 
el petit es sentira millor i 
atargara la seva confid11(a per 
acompanyar-lo, parlar-N 1 
comunicar-se amb ell. 
-
Especialment és complexa la co-
municació amb el!. Ésdifícil man-
tenir un dialeg amb un nen de 
curta edat ¡que pateix; no volen 
dir res pero, sobre tot, són els 
adults els qui no saben de que 
parlar~li i normalment, eviten de-
dicar temps a escoltar i a contestar 
adequadamenr. Alguna carícia, al-
guna paraula sense massa sentit, 
cenes esperances amb encara 
menys valor (avui estas guapo ... , 
el veig molt bé ... ), o el silcnci que 
tampoc és dolent. Pensem que el 
nen no té experiencia, no se sap 
expressar, no vol saber. En reali-
tat som nosaltres qui estem ate-
morits pe! que vulgui saber el nen 
i ens deixi en evidencia al no en-
certar amb el que es pot contestar. 
"Veure patir als nens es com si 
nosaltres morissim mica en mica. 
És un deis casos eSlranys en que les 
religions no serveixen de quasi 
res. Fa mal en el racó de l'ésser 
humaalquenoarribaelconsol. És 
dIfícil asumir la derrota i seguir en 
la liuita: cuidar seme poder cu-
rar". (6) 
1, malgrat aixo, la comunicació 
és impresc indible. Escohant al 
nen, entenent qué és el que vo l 
saber, coneixent quines són les 
seves possibilitats a' cntendre, amb 
la vcritat; la mentida, apreciada 
pcl nostre pacient, ens allunyad 
d'ell, sense angoixa r~lo, d'acord 
amb els pares, repcrint cls concep-
tes tantes vegades com sigui ne-
cessari. Marcar fites ¡negociar al-
tcrnatives conjuntament. Estant 
amb el l i ajudant als familiars per 
a millorar els contactes. 
.. Uni tat malaltlfamília 
Els pares estan immersos en el 
mateix procés que afecta al seu fil!. 
Necessiten ajuda per a intentar 
modular cls seus sentiments, an-
goixes, desesperances i per sentir-
se informals i acompanyats. Pre-
cisen també d'un aprenentatge que 
c1s instrueixi en les cures del seu 
fill i en la millorade la seva rclació. 
Existeixen altres germans que po-
den sentir-se abandonats pcls seus 
pares que treballen o estan abso-
lutament dedicats al que esta ma-
lalt, i ell queda acarree dcls avis, 
altres familiars o deis vei·ns. Estan 
mcnys mimats, no sc'ls informa i 
no s'escolten les seves penes. De 
vegades desitjarien estar ells tam-
bé malalts per a disposar de més 
atcnció, i també desitjen i, fíns i 
tot, expressen que el seu germa es 
mori per així eliminar un destorb. 
És necessari atendre'ls i rer-Ios 
una mica més protagonistes de la 
situació. 
.. Ambient proper ¡agradable 
El propi domicili presenta avan-
tatges pera desenvolupar-hi la vida 
tant en epoques de salut com en la 
malaltia: ambient familiar, como-
ditats, dignitat i respecte més 
grans, mi llor organització de la 
dinamica famil iar, menys risc de 
dol palOlogic. Pero també té pro-
blcrncs: csperan~a d'una millor 
ajuda a I'hospital, por al descone-
gut i a la mort, enSllllstramcnt 
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insuficiem, presencia d'altres fa~ 
miliars amb altres opinions, poca 
ajuda professional, c1audicació 
deIs familiars. Per aixi.> són neces~ 
. . 
sans uns requIs ltS pcr a seguir una 
atenció a casa: dcsig o acceptac ió 
del nen i deis seus pares, condici~ 
ons d'habitabilitat de la vivenda, 
bon amhient familiar,cenesaen el 
diagnostic i en el pronostic, infor~ 
maóó suficiemi recolzamempro~ 
fessional. 
L'hospital ha d'cxistir semprc 
com a recurs peraquclls moments 
en que la sohrcdrrega familiar O 
cls desitjos del malalt requereixin 
acudir-hj. També aBa caldria fer 
canvis que facin "hospital menys 
incomode del que és ara: horaris 
flexibles, comoditats, menjars, 
possibilitats de visites, etc. 
.. Continuitat 
L' assistencia professional s'ha de 
fer durant tota la malaltia tant en 
el temps d'ingrés com quan el pa-
cicnt esta a casa scva. 
... Ajuda en la fase de dol 
A aquelles famílies que han per-
dur el fill se'ls ha d'oferir la possi-
bilitat de ser ajudades en aquesta 
fase de greu alteració de tots els 
aspectes de la vida. Encara que el 
dol no acaba mai, sembla accepta-
ble que després d'uns anys hagi 
minvat tant el patiment com per a 
poder parlar del fill sense dolor i 
have r comen~at altres rclacions 
soc io-ambienta ls. 
Equip 
Pcr poder compli r els objcctius 
de cures paliatives és i mpresci nd i-
blc l'existencia d'un equip imcr-
disciplinar. Una sola persona que-
dara aviat supcrada per aquesta 
fe ina que, encara que sigui con si-
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dcrada efectiva i nccessaria, in-
dubtablement afecta als curadors 
a través deis sentiments que pro-
voca el patimcnt i la mort. Profes-
sionals de difercnt formació i di-
versa experiencia aporten els seus 
coneixements i dcdicació pcr as-
sistir al pacient i a la seva família i 
poder progressar en la propia for-
mació i cn el desenvolupament i 
mi llora de les cures (sessions dí-
niques, docencia, publicacions ... ). 
-Per poder complir els objectius 
de cures paliatives 
és imprescindible I'existimda 
d'un equip interdisciplinar. 
Una sola persona quedara 
aviar superada per aquesta 
reina que mdubtablemenl 
afecta als curadors a través 
deis senlÍments que provoca 
el patiment i la morl . 
-
En general, són precisos per for-
mar equip: pcdiatres, diplomats 
d'infermeria, psicolegs, treballa-
dors social s, ass isrenrs religiosos i 
volunraris. A tO(s aquests profes-
sionals, a fi quc cs puguin inte-
grar, cal demanar-Ios: competen-
cia professional, capacirat de rcl a-
ció interpersonal, de respecte cap 
als altres, d'oferir i acceptar ajuda, 
amb motivació i dedicació, conei-
xent els objectius de les cu rcs 
paliatives, reconeixent I'existen-
cia del patimel1t i de la mort i 
acccptant cls principis eri cs 
consensuats cn la nosrra socictat. 
Les curcs paliatives són impres-
cindibles en I'cdat pediarrica 
perqué també en cls infants hi ha 
malaltiesque ponen a la mondes-
prés d'un períodc dc patiment i 
desesperan~a. La societat no ha-
via disposat cls mecanismes ade-
quats per ajudar aques ts pacients 
fins ara. La creaci6 d'equips espe-
cífics de supon pcr aconseguir un 
confort més gran per als petits 
pacients amb malaltia terminal va 
omplint aqucst buit. Cal que les 
. . . 
mst1WClons seguelxm creant no-
ves unitats d'aquesl tipus ¡que cls 
professionals de la salut assumci-
xin la realitat de que ex isteix el 
paliment, que la mort és inevita-
ble de vegades en aquestes edats. 
Mentre s'ha d'anar imposant poc 
a poc el conccpte de que en l'exer-
cici de la medicina, a més de pre-
veni r, curar i rehabilitar s'ha d'in-
cloure com a objectiu fonamental 
tenir cura del nen com a persona 
en tots els pcríodes tant de sa lul 
com de qualscvol malaltia. 
Jos!! Ma MARTtN R ODR IGO 
CAP UNITAT CURES PAlIATlVES 
HOSPITAL UNIV. MATERNOINFANTll 
ST, JOAN DE DÉU . ESPlUGUES 
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Vida que brolla de la rnort 
Q uan en els mitjans de COIllU-nicació assistim :1. un dcb:ll 
continu sobre la nccessit3r de man-
rcnír a rota coSta ¡'estat del bencs-
lar de les persones, prcservanl la 
scva qualit3t de vida, procurant 
no allargar la vida més enHa del 
que es considera veritablcmclll 
com autentica vida ¡que me rcix 
se r viscuda com a tal, acccptant 
fins i lor ¡'oferta d'una eutanasia 
activa com alternativa a una vida 
no complctamcnt p lena o satis-
factoria, aparcix la notícia, de que 
a I' H ospital de Cabueñcs (Gijón), 
es manté de manera artificial la 
vida d'una dona gestant "clínica-
mene morta", respectam el seu 
desig que el seu fil! visqui, encara 
que per aixo s'hagués d 'urilitz.ar el 
seu cos cam a incubadora. 
Aquesl fel no és inedit en la his-
toria de I'obstetricia, Al 1992, a 
Snugart, una jove infe rmera de 18 
anys, emharassada de 19 setma-
nes, va ser mantinguda artificial-
mellt en vida per desig exprés de is 
pares d'ella (per absencia de pare 
co negut de lacriatura), respectant 
la vida del fetus, Als 40 dies de 
mamenir aquesta situació es va 
produir un avortament esponta-
m. 
El cas va despe rtar aleshores una 
importam polcmica, entre els fa-
vorables i els contraris, a I'ús del 
cos de la dona clínicament morta, 
en bencfici del dret a la vida del 
(erus, aprofitant els avcn~os cien-
t¡fics i tccnics de la medicina, Una 
comissió creada específicamem 
per a la discussió del cas, va con-
cloure: "per raons ctiques i legals, 
el fetus té drct a l'ajuda tecnica de 
la medicina moderna, sempre que 
~WII('r 2()OO 
Nace en Gijón el bebé de la 
mujer que llevaba m es y medio 
e" muerte clí"ica, 
El pequeño, zm varón que pesó 
1,290 gramos, nació mediante 
cesárea a las 29 semanas y será 
adoptado por su tío, 
L;t V;tnguardia, 1-2 enero2QOQ 
la decisió es mantingui en ¡'3.mbil 
del que és raonabJe i del sentir de 
la proporcionalitar", 
-
.. Per raons etiques i lega/s, 
el fetus té drel a 
I'ajuda lecnica de la 
medicina moderna, 
sempre que la dedsió es 
mantingm en I'ambil del que 
és raonable 1 del semir de la 
proporcionalital", 
-
Al 1994, a Viena, va sorgir un 
nou cas en una gestant de 18 set-
manes, que va palir de manera 
sobrada una hemorragia cerebral. 
Aquesta pacient va aportar una 
probJem:nica diferent a J' amerior, 
consistem en I'enfrontamem en-
tre I'obstetra que es considera ad-
vocat del fetus i dcfensava el seu 
d ret a la vida i la família que afir-
mava que el millor era la mon de 
la mare i el fill junts, Finalment va 
prevaldre l'opinió de la família, 
amb el recolzamcnc del gillecoleg 
~ l' 
Nace en Gijón el bebé cuya 
madre estaba clíll icame"te 
muerta, 
El bebé na ció median te 
cesárea e" el hospital ast IIriallo 
de Cabueñes (Gijón) donde la 
madre estaba siendo manteni-
da con vida desde hace mes y 
medio con el propósúo de cul-
minar su embarazo, tal y como 
la gestante había solicitado an-
tes de perder la consciencia. 
El P;tís, 2 enero 2000 
i teoleg Johannes Huber. que va 
afirmar "la naturalesa, per molt 
horrible que sembli, s 'ha de deixar 
qlle segueixi el seu camt', 
El cas de Cabueñes, té unes con-
notacions mediques i etiques di -
ferents als casos de Stuttgart i 
Viena . En primer 1I0c pel desig 
exprés manifestat per la propia 
dona gestant, de pcrmetrc rús del 
seu cos per a que cls seu fill Ji 
sobrevisqués, En segon 1I0c, la 
possibililar real de poder oferir a 
aquest fetus mesures mediques, 
atcs el lemps de la gestació (30 
setmanes), pertal quepugui neixer 
amb un rise rcduit de morbi-mor-
talitat neonaral i de seqüeles pos -
tcnors, 
Els coneixements actuals sobre 
la fisiologia del fctos, ens perme-
ten afirmar que el mantenimcnl 
d'una correcca oxigenació, així 
com I'aponació nurricional ade-
quada, por permetre un creixe-
ment i dcsenvolupamcm correc-
te, principalmcllt en les fases més 
Instltut Bolja de Bioética 
avatl~adcs dc la gcstació. Sabcm i 
uril irzem de manera rutinaria en 
la practica clínica diaria de les grans 
maternitats, amb patologia pre-
natal importanr i ah índexde parts 
preterme, metodes lerapeutics q uc 
acceleren la maduració pulmonar 
del fetos, aconsegui nt reduir el 
"distress" respiratori, principal 
causa de la mortalitat postnatal en 
els nascuts prematurs, a xifres in-
sign ificams. És molt diferenr el 
planrejament en els casos expo-
sats amb anterioritat, on es va in-
tentar mantenir i allargar una ges-
(ació, a partir d'unes sctmanes on 
sabem de ben segur que el fetus no 
és viable i que per tant, només 
podem oferir una conducta de 
manteniment. En el casd' Astúries, 
ja tenim un fetus respecte al qual 
davant qualsevol circumsrancia de 
perill o risc de la seva vida, com 
així va passar, pugui prendre's una 
actitud amb fonamenrs ciemífics, 
per obtenir un nounat sil. 
• 
Aquesta defensa 
no és incondicional, 
hem d'individuatitzar 
sempre el cas, amb tots 
e/s seus condicionaments 
medies, persona/s i socia/s. 
• 
La nostra posició esta clarament 
en la línia de defensar la decisió i 
actitud que van adoptar els nos-
tres companys de I>Hospital de 
Cabueñes, basada essencialment 
en el principi de dret a la vida del 
fetus, respectant el desig expres-
sat pcr la mare i en un moment de 
la gestació on podem defensar ci-
entíficament el suposit amb un alt 
índex de possibilitats d'hit. Con-
siderem que aquesta defensa no és 
incondicional, hem d'individua-
litl~ar sempre el cas, amb tots e1s 
seus condic ionaments medics, 
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personal s i socials . H elll d'acccp-
tar, com a situació igualment res-
pectable, el dret de la dona a una 
mort digna, entenent com a tal, la 
negació de t'ús del seu cos, en un 
bendici ¡¡lcert per al seu fil!. 
• 
No 110més ha de preocupar 
['obtenir un nounat sa, 
sinó també el fet que 
pugui ésser acollit 
amb una esúmació mficient 




Els metges que valoren el cas 
(obstetra, internista, intensivista, 
neonatoleg) han de tenir en comp-
te les possibilitars reals (que no 
sempre en casos extrems COlnCL-
deixen amb les teoriques) de po-
der manrenir a la mare en unes 
condicions correctes per a perme-
tre allargar la gestació i també de 
poder actuar amb hit davant un 
fetus, que pot presentar una situ-
ació de risc, que obligui a una 
conducta activa urgenr, a partir 
del moment en que es pren la de-
cisió. S'ha de fugir de la medicina 
especracle, que facilmcnt pot cau-
re en un cas com I'anomenat. 
El desig expressat per la dona i 
I'actitud favorable de I'entorn de 
la gestam és un factor important 
en la decisió perqué no només ha 
de preocupar I'obtenir un nounat 
sa, sinó també el fet que pugui 
ésser acollit amb una estimació 
suficient que li permeti un desen-
volupament psicologic adequat. 
Lud wigJ anus, psicologa perinaral 
ha parlat de la «tortura de la so1e-
dat, profunda foscor i buit abso-
1ut" que pateix un fetus i un nou-
nat sense mareo La relació mare-
fiJl és, sens dubte, insubstitu·ible. 
El famos obstetra alemany Erich 
ill 
Saling, ha replicat aquestes afir-
macions, amb rotundirat, "tant el 
fetus, com el nounat, com ['adnit, 
disposen d'una psique amb amplis 
marges d'adaptació. No hi ha raó 
per a pronosticar res negatiu en 
aquests casos". És important doncs 
oferir el recolzament psicologic 
necessari a la famí lia, que per un 
costar ha d'eHaborar el dol de la 
mon d 'una dona jove, il ·lusionada 
en el naixement d'un fill que no ha 
conegut, i per altre ha de fer-se 
carrec, amb il·lusió d'aquest fill i 
criar-lo en un ambicm adequat i 
no marcat per la tragedia que ha 
envoltat el seu ncixemem. 
La nostra conclusió estaria en la 
línia de la impossibi litat de donar 
unes nonnes de conducta en l'as-
pecte medic, legal i ctic, en casos 
com els anomenats. Els parame-
tres de I'opinió dc la gesrant i del 
seu cercle familiar més proper, el 
temps i condicionants de la gesta-
ció en el momem de prendre la 
decisió i el coneixement exacte de 
tot allo que podem oferir des del 
punt de vista tccnici cicntífic a la 
mare i al fetus, fins acabar la gesta-
ció, han de ser al nostre entendre 
els parametres basics sobre els que 
hem de reflexionar, si ens trobem 
davant una situació similar a la 
deis nostres companys de I'hospi-
tal de Cabueñcs. 
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La vacuna: preven ció i eradicació 
de rnalalties 
El fCldc parir una malaltia infec-ciosa pOl produir en l'illdividu 
que la patcix, segons el tipus d'in-
feceió, una res istencia a aquesta 
que impedid que la rorní a passar 
en el futur encara que clltrj en 
contacte amb )'agcnl procluccor. 
Aquesta situació es producix gra-
cies a una rcsposta ¡mmune o de-
fensiva de l' organismc, destaquem 
en aquesta rcsposta b capacitar de 
producció per pan de" organisme 
d'anticossos que són un tipus de 
prole"lnes destinades a avan¡;ar-sc 
i bloquejar a diversos antígcns amb 
c1s que vagi cnrrant en contacte el 
/lastre cos, dcfininr ('antígcn com 
tota substancia que es comporta 
com cstranya a un orgamsme o 
que genera en aqucst una rcsposta 
defensiva. La unió de ¡'amicos i 
I'antígen, que en el cas d'una in-
fecció sera I'agent productor 
d'aquesta, afavorira la seva poste-
riordeslrucció. Les vacunes esti-
mulen la defensa de I'organisme 
aconseguim la producció d'anti-
cossos contra un determinat ger-
men pero evitant haver de parir la 
malaltia. 
Al 1980 es va declarar ¡'cradica-
ció de la verola al món. A Catalu-
nya, a la resta de l'Estat i a ahres 
pa·"sos desenvolupats, gracies a la 
vacunació sistematica, ha minvat 
la morbilitat i la mortalitat per 
diverses infeccions o per I'elimi-
nació, al nostre país des de 1983, 
de la poliomelitis i la difteria. (1,2) 
L'objectiu final de la vacunació és 
aconseguir la desapancióde la malal-
tia mentre que el més immediat és 
prevenir-la en individus o grups. 
~{"/('" JOUO 
Prevenció de 
la malaltia infecciosa 
La resistencia davant una infec-
ció pot obtenir-se mitjan9ant im-
munització activa (vacunació) i 
passi va (ad ministració d' i m m u no-
globulincs- prole·ines amb capa-
citar d'anticos, és a dir, d'unir-se a 
)'antígen-), sense oblidar una mi-
llora de la defensa global bas."\daen 
una nutnció correcta, exercici, ctc. (3) 
-Les vacunes estimulen 
la defensa de I'organume 
aconseguínt la producció 
d'anticossos contra 
1m determinat germen 
pero evitan! haver de 
patir la malaltia. 
-
Hcm d'assenyalar que en mol tes 
ocasions s'utilitzen indistinrament 
els tcrmes d'immunització i vacu-
nació encara que en realir:u no són 
sinonims perquc aquest darrer 
concepte és més restringit tot 1 
essent una forma d'immunització. 
.. ImmuTlització activa (vacu-
nació). Aconseguirem aquesl ti-
pus de defensa posant el !lostre 
organisme en contacte amb lot o 
amb una pan de ¡'agentproductor 
de la ma laltia contra la que prete-
nem immunitzar-nos. O'aquesta 
manera provocarcm una rcsposta 
i1l1Il1unologica semblant a la que 
donaria la infecció narural, encara 
queambun risc mínimo nul peral 
receptor. Es basa, dones, en la 
resposra del sistema immunitari a 
qualscvol c1ement cstrany (anrí-
en) i en la memoria immunologica 
-capacitar adquirida per un orga-
nisme, com a conscqüencia d'un 
primer contacte amb un antígcn-, 
de manera que aquest procés pu-
gui aconseguir una eficacia total, 
és a dir, i mpcdi r que es desenvolu -
pi la malaltia o aconseguir una 
eficacia parcial, el quesuposa min-
var les possibilitals de patir la 
malaltia. Tant en un cas com en 
l'a ltre por ser necessaria la revacu-
nació periodica per a renovar la 
resposta defensiva desitjada. 
.. l mmllnització passiva (im-
munoglobulines). Aconseguim la 
immunitar adminisrrant anticos-
sos preformats contra l' agent pro-
ductor d'una malaJtia. Aquests 
anticossos menlre estiguin a I'or-
ganisme seran eapa90s d'evitar o 
reduir les possibilitats de contrau-
re la infeceió, per tam la immuni -
tat conferida sera redu·ida en el 
temps. En aquesta situació, I'or-
ganis1lle es fa immune grac ies a 
uns anticossos que se Ji adminis-
tren i que ell no ha generat, d'aquí 
la denominació de passiva. 
Desellvoluparem a partird'ara la 
immunirzació activa o vacunació. 
Classificació de les vacunes 
Podcm classificar-Ies inicial ment 
en víriques i bacterianes segons 
siguin eI·laborades amb virus o 
bacteris i puguin reaJitzar-se amb 
. . 
aquests mlcroorganlsmes vlusate-
nuats (per a evitar el seu potencial 
patogen) o toralment inactius. (4) 
* Vives at enuades 
Es tracta d'agents infecciosos als 
Institut Borja de BiDética 
que sc'ls ha redui"t la seva capacitat 
de provocar la malahia pero no la 
de generar una res posta imllluni-
úlria a I'administrar-se. Aquestes 
ca racterístiques s'aconseguelxcn 
. . 
mltJan~ant passls successlus en 
medis de cultiu diversos, per .mi-
mals diversos o emprant ambdós 
metodes. Amb aquests agents mo-
dificats s'aconsegueix una imlllu-
nitat de Ilarga durada amb un mí~ 
nim risco No obstant al tractar~se 
de virus vius, pot existir el perill 
que la infecció vacunal pugui 
produir l'e1iminació de virus, que 
encara que amb la seva capacitat 
patogena min\'ada puguin ser per~ 
judicials per a les persones amb 
alreració de la seva immunitat; pcr 
aixo s'ha d'investjgar aquesta 
poss iblitat tam en el reccprorde la 
vacuna com en el seu emorn. Pcr 
aqucst moriu, vacunar contra la 
poliomclitis per via oral mitjan~ 
. . 
Ijant virus atenuats pot ser pen-
lIós, no per al receptor de la vacu~ 
nasi la seva immunitat éscorrccta, 
sinó pcr a persones que cOI1\'is~ 
quin amb ell i tinguin altcracions 
del seu sistema immunologic, per 
exemple pacients amb sida, ja que 
podria contraure la ¡nfeccióa par~ 
tir d'aquell virus atenuar, optant 
en aquests casos per la vacunació 
mitjanljant virus mons o amb par-
ticu les de virus incapa<;os de gene~ 
rar la malaltia, encara que si amb 
capac itat immunogena. 
-Classificació de les vacunes: 
.1 Vives atenuades 
./ Mortes inactives 
.1 Sislemaliques 
.1 No sislemettiques 
-
La immunitat aconseguida amb 
els agents atenuats és de llarga 
durada ¡intensa, i moltscmblant a 
la immunitat produ'ida per la ma~ 
~('lIl'r 2{)OO 
laltia natural. 
La seva forma d'administració es 
de dos tipus, en forma d'inocula-
ció, intramuscular o subcutania, o 
per via oral. 
* Mortes o ¡nac t ives 
S'utiJitzen microorganismesque 
han estar inactivars per mitjans 
físics o químics. Poden ser virus o 
bactcris sencers, toxoides O anato-
xines que són antígens segregats 
per aquests agellts pero sense que 
presentin capacitat toxica, o frac-
cions víriques o bacterianes amb 
aquelles mateixes característiques. 
El grau d'immunirat aconseguit 
és més petit així com la sevadurada. 
La seva forma d'administració és 
generalment mitjan~ant inocula-
ció. Amb aquesttipus de vacunes 
no és possible difondre la malaltia 
a aquelles persones no vacunades 
ni tampoc a aquelles amb alteraci-
ons de la seva immunitar. 
Des del punt de vista sanitari 1'0-
dríem diferenciar les vacunacions 
en sistematiques i no sislematlques. 
• Sistematiques . 
Calendari vacunal 
Les vacunacions sistema tiques 
són aquclles que s'apliquen a tota 
la població i que formen part deis 
calendaris vacunals de la majoria 
de paúos. El calendari vacunal 
recollira les dosis i cdats d'admi-
nistració de les vacunes que rebd 
cada comunitat o país, previamcnt 
elegides per un comite d'experts i 
que comptara amb I'aprovació de 
les autoritats sanitaries. Té, doncs, 
com a objectiu regular les vacunes 
que s'han d'administrar, esrablir 
uns intervals entre les dosis que 
pugulll garantIr una optuna res-
posta immunitaria i ser una guia 
per als professionals cncarregars 
de prescriure les vacunacions (1 ,4). 
Aquests calcndaris requeriran una 
actualització pcriodica i podran 
presentar diferencies entrc els di-
versos palsos. Les vacunacions 
preconitzades pcls diversos pro-
grames de salut pública de cada 
país pretenen immunitzar contra 
malalties frcqüents en la infancia, 
quin reservori és I'home, i en les 
que la forma de transmissió és de 
persona a persona. Estan cobenes 
amb diners públics i l'objectiu és 
conferir una immunitat individu-
al i una elevada cobertura que ga-
ranteixi la immunitat del grup, 
condició indispensable per al con-
trol i si és factible I'eradicació de 
les malaltics (5,6). Així dones 
aquestes vacunes protcgelxen 1Il-
dividualmcnt ¡a més procuren una 
protccció pcr a la comurutaL 
-El calendari vacunal té com a 
obJectiu regular les vacunes 
que s 'han d'administrar, 
establir uns intervals entre les 
dosis que puguin garantir una 
optima resposta immullltaria 
i ser una guia per als 
professionals encarregats de 
prescriure les vacunacions. 
-
Si un coHecriu esta vacunat cor-
recrament,la possibilitatde (rans-
missió de la malaltia es troba blo-
quejada i en el cas que existeixi 
u na persona no vacu nada esra pro-
tegidade mancra indirecta perque 
és molt difícil que s'encomani 
d'una altra persona que pugui pa-
tir la malaltia. Aquesta immunitat 
col·lectiva és la que pcrmet prcve-
nir la possibilitat d'aparició de les 
cpidCmies. (4) 
Aquest pOl ser un deis motius en 
cls que s'emparen aquells 111ctges 
que propugncn la no vacunació, 
maximirzant c1s riscos que pu~ 
guin comportar les vacunes. En el 
InsUtut Borja de Bioétlca 
mornem actual al nostre país el fet 
de no rebre algunes de les vacuna-
cions sIstema tiques por presentar 
un escas risc individual de patir 
alguna de les malalties contra les 
que s'immunirza, encara que pres-
suposi deixar un nen indefens con-
tra una malaltia infecciosa que en 
un futur pugui afectar-li i alho ra 
suposi un risc per a la comunitar 
ja que la fa susceptible a la infecció 
i a la conseqüent propagació a 
unes altres persones no vacuna-
des. Logicarnent el risc per a una 
comunitat vindra donar pe! nom-
bre de persones no vacunades per-
qued'aquesta manera es fa impos-
sible l'última fita de la vacunació 
és a dir la eradicació de les malal -
ti es. Un cop aconseguida l'elimi-
nació de la malaltia sera possible 
prescindir de la seva vacunació tal 
com va passar amb la ve rola. 
La vacuna antitet?mica s'ha in -
dos en els calendaris cncara que el 
reservori no és huma ni rampoc la 
transmissióés de persona a perso-
na. Per aixo, les vacunes única-
ment brindaran protccció indivi-
dual. 
* No sistemat iques. 
Aqucsr ripus de vacunes s'admi-
nistren en determinades circums-
rancies, amb caracrer individual i 
la seva administració es decidid 
pcl metgeen funcióde lescircums-
rancies personals o ambientals q ue 
envohin al pacient. Pcr exemple 
I'administració de la vacuna ami-
dtbica després de la mossegada 
d'un animal rabiós o potencial-
ment rabiós; també podcm ¡ndou-
re en aquesr ti pus, aquclles vacu-
nes que s'administraran en una 
situació epidemiológica que així 
ho demani, per exemple I'admi-
nisrració de la vacuna davam el 
"meningococ" tal i com hcm vis-
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cut recentmenr en tot l'Estat en 
res posta a I'augment de casos d'in-
feccions produ·ides pel serotipus 
e d'aquesr germen (7), o les que 
rebríem al viatjaradiversos pa'''sos 
en c1s que hi hagi el risc decontraure 
detenninades infeccions. 
ProblemÓltico relacionada 
amb lo vocunoció 
Exacrament igual que qualsevol 
ahra substancia farmacológ ica 
l'administració de les vacunes por 
generar problemes ja sigui perque 
la seva utilització sigui contraindi-
cada o perque produeixi complica-
cions o cfectes secundaris. 
.. COlllraúJdicacio1JS 
Podem arribar a la condusió que 
és millor no admin istrar una de-
terminada vacunaciósi existe ix un 
risc massa altde que es produeixin 
complicacions importants O tam-
bé en aquelles situacions en les 
que sabem que la resposta immu-
nitaria del vacunat sera nul·la o 
escassa per fcr front a la possibili-
tar d'evirar la infecció en cas de 
contacte amb el germen productor. 
Esrablinr unes línies gcnerals, 
hcm de ser molt prudems i utilit-
zar criteris molt resrrictius abans 
de determinar la contraindicació 
d 'unadctcrminada vacunació, pcr-
que hem de ser conscients que 
. d'aquesta manera dificultem una 
correcta immunització. (3) 
.. Efectes sectmdaris 
L'administració de vacunes por 
comportar I'aparició de diversos 
efectcs sccundaris i compl icacions. 
L'atribució de problemes a I'ad-
ministració de les diverses imlllu-
nitzacions és en moltes ocasions 
difícil de provar. O'una fo rmacle-
memal és necessari analitzar si 
l' aparició d'un determinat proble-
ma re!acionable amb la vacuna 
apareix amb més freqücncia entre 
la població sotmesa a la immunit-
zació que en la pob lació en gene-
ral. Ates que les vacunes s'admi-
nistren a practicarnem (Ota la 
població infanti l, caldria pensar 
que moltes de les suposadcs alte-
rac ions relacionades amb aques-
.. . 
tes COnStltuelxen SOVlOt pura co-
incidencia i renen la mareixa 
possibilitat d'aparició que en la 
població en general. 
Lescomplicac ions poden ser més 
o menys Importants. 
-MolLes de les suposades 
alteraaons relanonades amb 
les vacunes constltueixen 
sovml pura coincidencia 1 
renen la mateixa possibilitat 
d'aparició que en 
la població en general. 
-
Els problemes que presenten c1s 
nens vacunats són sovint d'escas-
sa encitar, i podem veure petites 
alteraciolls locals com dolor, ver-
mellor i tumcfacció en el lIac 
d'inoculació o reaccions generals 
com febre, malestar, crupcions cu-
tanies o artralgies. En quanr a les 
més importants, a més de la possi-
bilitat de reaccions anafilactiques 
-reaccions alhgiques immediares 
potencialment molt greus- desta-
ca per la seva importancia la pos-
sibilitat d'afectació neurológica. 
Les enccfaloparies relacionades 
amb la vacunació contra la tos feri-
na apareixen amb una freqücncia 
que oscil a entre 1/ 100.000 y 1/ 
1.000.000 de dosis administrades. 
La vacunació amipoliomelírica 
ora l por provocar I'aparició d'un 
quadre paralític en 1 o 2 casos per 
milió de vacunats. 
La possibilitat d' aparició d' aq ucsts 
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problemes relacionats amb les va-
cunes suposen un motiu freqüent 
de debat no només en I'ambil pro-
fessional sino tambéen lasocietat. 
És importantcomcntarel fet que 
I'opció personal de negar-se a la 
immunització, que pOl veure's 
com un exercici de l'auronomia;a 
sigui a nivell personal o en nom 
d'un menor, por implicar un risc 
per a la resta de la població arnés 
de per a un mareix. Per aquest 
motiu ha de tractar-se amb molta 
cura el tema de les vacunacions. 
-L 'opció personal de negar-se 
a la immunitzadó, que pOl 
veure's com un exercici de 
l'autonomia ja sigui a nivel! 
personal o e,l nom d'un 
menor, PO! implicar un rise 
per a la resta de la població 
a més de per a un mateix. 
-
Tristament observem com de 
forma periodica apareixen als mit-
jans de comunicació comentaris 
que tracten de manera frívola els 
possibles riscos de les vacunaci-
ons, fin i tot poden veure's pro-
grames de televisió, d' elevat í ndex 
d'audiencia i amb dubtós valor 
científic, en els que s'han estab lert 
debats entre defensors i detrac-
tors de les vacunes. Es tractad'una 
qüestió extremada;nent important 
i que no pOI tractar-se d'una ma-
nera superficial perqué pot gene-
rar desconcert alhora que descon-
fian~a en I'estament medie. 
Futur 
És evident I'extraordinari bene-
fici aconseguit amb la vacunació 
en la prevenció de les malalties 
infeccioses. Al 1974 l'Organitza-
ció Mundial de laSalut iniciava un 
programa de vacunació contra la 
p, l'lIcr 2000 
tuberculosi, la difteria, el xaram-
pió, el tetanus, la toS ferina i la 
poliomelitis. En aquells moments 
únicament estava vacunada el 5% 
de la infancia mundial, avui dia 
esta coberta el 80% el que su posa 
salvar de la mort a 3 milions de 
nens actualment. 
Juntament a I'eradicació de la 
verola com ja hem dit podrem 
aconseguir en un futur immediat 
la de la poliomelitits i així amb les 
diferellts malalties, per exemple 
durant aquest any 2000 esta pre-
vista la desaparició del xarampió 
a Catalunya (9). Es tracta de resul-
tats esperan~adors que conviden a 
la investigació i desenvolupamem 
de noves vacunes així com a la 
millora, consolidació i ús rutinari 
de les existellts per a tora la pobla-
ció mundial. Problemes com la 
malaria, la sida o la tuberculosi 
provoquen cadadia un gran nom-
bre de morts, primordialmenr so-
bre la població infantil. L'obren-
ció de noves vies d'administració 
de les vacunes com són plantes 
comestibles, vacunes de ONA o 
vacunes contra cancers causats per 
agents infecciosos són diferenrs 
camps oberts al furur. El camí, 
malauradament, és difícil. Desen-
volupar noves vacunes requereix 
una recerca Ilarga i amb un cost 
economic elevat i incomparable 
amb I'extraordinariaeconomiade 
les primeres vacunes (10). Lasocie-
tat ha de prendre consciencia 
d'aquest [el perque els palsos en 
vies de desenvolupamenr no po-
den finan~ar la despesa de la in-
vestigació i els pa'isos desenvolu-
pats poden tenir un ordre diferent 
de prioritats. Es necessaria la im-
plicació dels sectors públic i pri-
vat, dcls governs i de la societat 
per aconseguir un frúot cúmú que 
permeti la prevenció i progressiva 
cradicació de les malalties trans-
missib les. 
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